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OB JECT IFS 

CONNAITRE les aspects specifiques des soins palliatifs en 
pediatrie. EVALUER les symptomes. CONNAITRE les soins, 
les traitements, raccompagnement d'un enfant et de son 
entourage lors des phases avancees de maladies letales. 
CONNAITRE les specificites des soins palliatifs associes 
aux situations de maternite, perinatalite, reanimation neo- 
natale. CONNAITRE les caracteristiques du deuil perinatal. 
CONNAITRE les soins palliatifs aupres des enfants en 
situation de handicap evolutif. 

Demarche palliative 

II s’agit d’une approche globale qui vise le confort et le bien- 
etre en recourant a des techniques de soins adaptees et non 
deraisonnables. 

Au niveau therapeutique, chaque traitement en cours doit etre eva- 
lue, et seuls ceux participant au confort du patient sont maintenus. 

Elle assure une presence humaine et soignante, en preservant 
le sens des soins tout au long de la vie du sujet (medecine d’ac- 
compagnement) et se double de la mise en place d’un projet de 
vie et de soin personnalise. 

Elle concerne toutes les situations medicales et humaines pour 
lesquelles le pronostic vital est engage, a court, moyen et long 
terme (de quelques jours a plusieurs dizaines d’annees). Elle s’in- 
teresse a la phase terminale d’une pathologie evolutive et letale, 
mais a egalement toute son importance precocement dans la 
prise en charge du patient, en participant a son confort (anticipa- 
tion, demarche integree). 

Le recours a une equipe specialisee en medecine palliative est 
un apport fondamental dans la mise en place d’une demarche 
palliative. Cette equipe apporte un regard tiers, neutre et bienveil- 
lant en plus d’une competence specifique complementaire. 


Specificites de la medecine palliative pediatrique 

La demarche palliative se justifie dans 6 situations : 

- enfants atteints de maladies pour lesquelles un traitement curatif 
existe, mais avec un echec possible (sont exclus les cancers en 
remission) ; 

- enfants atteints de maladies pour lesquels une mort prematu- 
ree peut etre anticipee, mais ou un traitement intense permet 
de prolonger une vie de bonne qualite (mucoviscidose, infec- 
tion VIH) ; 

- enfants atteints de maladies progressives pour lesquelles le 
traitement est uniquement palliatif (mucopolysaccharidoses, 
myopathies) ; 

- enfants atteints de maladies severement invalidantes, souvent 
neurologiques, predisposant a des complications parfois mor- 
telles (infirmite motrice cerebrale severe, toute pathologie cere- 
brale majeure quelle qu’en soit la cause, maladies rmetabo- 
liques et mitochondriales) ; 

- nouveau-nes dont I’esperance de vie est tres limitee ou irmpre- 
visible ; 

- membres d’une famille ayant perdu un enfant de fagon irmpre- 
vue a la suite d’une maladie ou d’une situation engendree par 
une cause accidentelle, ou membres d’une famille ayant perdu 
un enfant dans la periode perinatale (exemples : enfants rmort- 
nes, avortements). 

Les notions de continuity des soins et de referent medical sont 
a la base de I’organisation des soins en pediatrie. 

La relation triangulaire entre le pediatre (et r equipe), I’enfant 
et sa famille est le socle sur lequel se batit la relation therapeu- 
tique. 

Le jeune age de I’enfant, la pathologie dont il souffre font qu’il 
est souvent incapable d’exprimer le moindre avis, que les deci- 
sions d’abstention ou de retrait d’un traitement ou de sedation 
sont prises par le titulaire de I’autorite parentale, en regie les 
parents. 
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Les parents se trouvent en position de dire - une fois eclaires 
par les medecins - ce qui leur paraTt le mieux pour leur enfant, 
choix particulierement difficile quand il s’agit d’opter pour des 
soins de contort en lieu et place de soins curatifs. 

L’enfant malade continue d’etre en developpement physique, 
emotionnel et cognitif. En perpetuel changement, la communica- 
tion de I’enfant avec autrui, sa perception du monde et ses 
besoins evoluent. Sa comprehension intellectuelle de la mort et 
son vecu emotionnel se modifient. Meme malade et/ou en fin de 
vie, il garde des droits en matiere d’education, de formation et de 
creativite. 

Parents, fratrie, grands-parents sont particulierement vulne- 
rables a la souffrance, a I’epuisement psychique et au deuil : il faut 
en tenir compte lors de I’accompagnement, et il est indispensable 
de mettre en place un dispositif adapte de soutien des soignants 
impliques dans la prise en charge. 


Soins palliatifs en pediatrie et neonatalogie 

POINTS FORTS A RETENIR 

Q Equipe specialist en medecine palliative : tiers neutre 
bienveillant et competences complementaires. 

Q Prevention et soulagement de la souffrance physique, 
psychique, sociale et existentielle 

Q Prise en compte de la personne et de ses besoins 
de maniere globale (pluri-expertise) 

O Preserver au maximum I’autonomie physique 
de I’enfant ou adolescent et ses droits a I’education 
comme aux loisirs. 



Soins, traitements, accompagnement 

d’un enfant et de son entourage lors des phases 

avancees de maladies letales 

Les besoins de I’enfant atteint de maladie incurable sont multi- 
ples et evolutifs. L’objectif qui prime est la construction et la mise 
en place d’un projet de vie et de soins personnalise et partage 
entre I’enfant (des lors qu’il le peut), les parents et I’equipe 
medico-soignante. 

Les soins et traitements mis en place reposent sur les besoins 
specifiques : 

- besoins physique et de contort : aide a I’autonomie, materiel 
adapte, hygiene, soulagement de la douleur et des symptomes 
d’inconfort, alimentation, hydratation ; 

- besoin de security : information reguli ere, objectif de soins clair, 
reevaluation programmee, anticipation des complications, 
organisation des recours « en cas de probleme », presence des 
parents. Cela s’adresse a I’enfant comme aux parents et a la 
fratrie ; 

- besoins sociaux : sentiment d’appartenance, relations affectives 
(parents, fratrie, famille elargie), importance de favoriser la rela- 
tion enfant-entourage, soutien de I’entourage ; 

- besoin de consideration : I’enfant est vivant jusqu’au bout et non 
« mourant », il doit etre respecte en tant que personne et 
preserve dans son intimite, avec une attention particuliere au 
respect de son envie de vivre et de garder un espoir. L’ecoute 
et le regard que Ton porte a I’enfant est important pour qu’il 
garde I’estime de soi et le lien familial. II faut aussi prendre en 
compte ses besoins ludiques et educatifs. 

- besoins moral et existentiel (spirituel) : bien-etre psychologique, 
recherche de sens, sentiment de culpabilite, construction et 
relecture de sa trajectoire, participation aux decisions. 

L’ accompagnement de I’enfant et de son entourage repose 
sur la relation tripartite enfant-parent-medecin referent. Un soutien 


Q Information et communication adaptee (patient 
et entourage). 

O Savoir integrer au projet de soin la notion de projet 
de vie de I’enfant ou adolescent. 

QApproche collective : pluridisciplinaire, pluriprofessionnelle 
= pluri-expertise. 

Q Reevaluations programmes et adaptees 

au besoin du patient et au rythme devolution de la maladie 

ou du handicap. 

Q Anticipation des complications et de I’aggravation. 

Mise en place de prescriptions anticipees personnalisees. 

Q Coordination et communication entre les differents 
acteurs de soin : continuity de soin. 

Q Decisions prises dans le cadre d’une demarche 
ethique pluri-expertise et collegiale. 

O Attention particuliere a la notion d’espoir et d’estime 
de soi de I’enfant ou adolescent malade et de ses parents. 

Q Demarche d’accompagnement ouverte a la society civile. 

Q Respect de valeurs fondamentales : principe 
du respect de I’autonomie de I’enfant ou adolescent, 
respect de sa dignite, de son droit a I’education. 

O Soutien des proches pendant la maladie et apres 
le deces (parents, fratrie, grands-parents). 

Q Soutien des equipes de soin (prevention de I’epuisement 
professionnel). 
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tiers, neutre et bienveillant par une equipe specialisee en 
medecine palliative permet d ’assurer le lien entre les differentes 
equipes ayant a prendre en charge I’enfant jusqu’a son deces. 

Toutes les conditions d’un maintien ou d’un retour a domicile 
doivent etre anticipees et organisees en lien avec le medecin 
referent, le pediatre ou medecin de famille, I’hospitalisation a 
domicile pediatrique ou equivalent et une equipe specialisee en 
medecine palliative. 

Des hospitalisations de « repit » ou pour acutisation des symp- 
tomes ou epuisement des parents doivent etre si possible antici- 
pees et organisees. 

II incombe a I’equipe soignante d’expliquer a I’enfant ou r ado- 
lescent les elements amenant a proposer le projet de vie et de 
soins ainsi que les procedures utilisees, en utilisant des mots 
adaptes a son age, a son etat clinique et a son niveau d’expres- 
sion. II taut etre attentif a I’ensemble de ses reactions verbales et 
non verbales. Cette information est particulierement critique 
dans le cas des adolescents qui souhaitent le plus souvent gar- 
der la maTtrise de la situation. 

Si I’information doit porter sur I’objectif vise, les modalites choi- 
sies et les risques ou effets secondaires qui peuvent en resulter 
(echec ou survenue du deces), elle necessite un accompagne- 
ment adapte non seulement pour I’enfant, I’adolescent, les 
parents, mais aussi pour les soignants qui I’entourent. 

Cette information peut se faire en plusieurs etapes de fagon a 
limiter I’effet de sideration ou I’angoisse qu’elle peut provoquer. 
Elle reste du ressort de r equipe soignante, meme s’il est indis- 
pensable d’en avoir au prealable parle aux parents. 

La litterature incite a accompagner les parents afin de leur 
permettre de parler avec leur enfant de la mort sinon prochaine, 
du moins possible. II taut se garder de tout dogmatisme ou 
recommandation formelle, car de nombreux facteurs entrent en 
consideration : histoire personnels de chacun et de la famille, 
culture, tradition et religion, etat emotionnel du moment. La 
recommandation qui peut etre formulee est de poser le pro- 
bleme au cas par cas et d’individualiser les reponses et atti- 
tudes. Si la non-communication sur un tel sujet est source de 
tension psychique anxieuse et/ou depressive, forcer la parole 
sans accompagnement individualise est irresponsable, voire 
dangereux. 

II est important que I’adolescent et ses parents puissent etre 
ecoutes dans I’apres-coup de I’entretien medical, afin qu’ils puis- 
sent evoquer les elaborations subjectives et non rationnelles que 
I’information a pu reveiller ou provoquer. Les modalites comme 
les lieux peuvent etre communs et/ou distincts pour le patient, sa 
famille, safratrie, ses proches (grands-parents, amis), il n’y a pas 
de raison de poser des limites aux personnes. II est clair que pour 
obtenir la meilleure alliance entre I’enfant, r adolescent, son 
entourage et les soignants, il taut permettre aux personnes d’im- 
portance pour lui et sa famille (ce ne sont pas toujours les 
memes) d’etre la aux moments difficiles. 


TOUS DROITS RESERVES 


Evaluer et traiter les symptomes 

Troubles anxieux (tableau 1) 

Le tableau 1 presente les elements cliniques frequemment 
retrouves dans un contexte de troubles anxieux. Le tableau 2 pre- 
sente les troubles anxieux lies a des substances administrees ou 
a des facteurs medicaux favorisant I’anxiete. 

Parmi les anxiolytiques utilisables chez I’enfant, beaucoup le 
sont hors AMM. 

Les benzodiazepines : parmi les anxiolytiques utilisables chez I’en- 
fant, les benzodiazepines ont une place privilegiee. Les posolo- 
gies recommandees et quelques recommandations d’utilisation 
ou de prudence sont presentees dans le tableau 3. 

Anxiolytiques non benzodiazepines : il s’agit de la buspirone (15-60 
mg/j ; risque de tachycardie, insomnie, cephalees) et r hydroxy- 
zine, medicament sedatif et « paralysant » le sujet bien plus 
qu’anxiolytique, produit faisant I’objet de discussions entre 
experts de differentes disciplines. 

Depression chez I’enfant malade 

Cinq des symptomes presentes dans le tableau 4 pendant au 
moins deux semaines doivent etre presents pour evoquer le 
diagnostic, qui devra etre continue par un pedopsychiatre. 


TABLEAU 1 

Troubles anxieux 

Troubles anxieux 
generalises 

Troubles compulsifs 
obsessionnels 

1 Inquietude excessive 

1 Diagnostic « delicat » 

1 Agitation 

1 Preoccupation, crainte 
obsessionnelle de la maladie 

1 Difficulty de concentration 

1 Stress aigu ou post-traumatique 

1 Epuisement, fatigue 

1 Torpeur, hyperexcitabilite, 
acces d’intrusion... 

1 Irritability 

1 « Reaction » a I’annonce 
du diagnostic au traitement 

1 Tension musculaire 

1 « Reaction » au souvenir 
du diagnostic au traitement 

1 Troubles du sommeil 

1 Frequent au cours 
des maladies chroniques 

Phobies 

Panique 

1 Apparition de phobies 
sous differentes formes 

1 Palpitations, nausees... 

Troubles anxieux a la separation d’avec la famille ou du domicile 
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Parmi les antidepresseurs utilisables chez I’enfant, beaucoup 
le sont hors AMM. Pour les deux classes, il n’y a pas de donnees 
sur I’efficacite chez I’enfant et I’adolescent. II est recommande de 
prendre un avis specialise. 

Les inhibiteurs selectifs de la recapture de la serotonine : les posologies 
utilisables sont presentees dans le tableau 5. Cette famille phar- 
macologique possede comme effets secondaires principaux : 
secheresse de la bouche, somnolence, idees suicidaires, pas- 
sage a Tacte. 

Les inhibiteurs selectifs de la recapture de la serotonine et de la norepi- 
nephrine : dans cette classe pharmacologique sont utilisables la 
duloxetine (20-60 mg/j) et la venlafaxine (75 a 225 mg/j). Les 
effets secondaires principaux sont une secheresse buccale et 
une somnolence. 

Symptomes neurologiques 

Epilepsie : il est recommande de prendre I’avis d’un neuropedia- 
tre. Les grandes lignes du traitement comprennent : 

- prise en charge non medicamenteuse (postures, soins, accom- 
pagnement...) ; 

- projet discute avec les enfant et les parents ; 

- anticiper (autant que possible) les convulsions terminales. 

Parmi les medicaments utilisables, on peut retenir ceux pre- 
sents dans le tableau 6. 

Pour les convulsions terminales, il est possible d’utiliser le mida- 
zolam en perfusion IV ou SC (50-300 pg/kg/h, maximum 1 60 mg/j) 
; la voie orale et intrarectale en discontinu sont aussi possibles. 

Dystonie spastique : ce sont des contractions musculaires soute- 
nues et repetitives dues aux conditions de fin de vie ou aux traite- 
ments (phenothiazines, antagonistes de la dopamine). Le traite- 
ment peut etre : tizanidine par palier de 2 mg jusqu’a obtention 
d’une efficacite (maximum 36 mg/j), le baclofene (de 1 a 1 0 ans : 
0,75-2 mg/kg/j), le dantrolene apres avis specialise d’un neuro- 
pediatre. Les benzodiazepines peuvent etre utilisees pour leur 
propriety myorelaxante. 


Myoclonies : elles peuvent etre dues aux opioides (d’autres 
medicaments peuvent etre en cause : corticoides...) ou a des 
douleurs mal controlees ou sont la resultante d’une pathologie 
metabolique ou neuromusculaire. Reevaluer la douleur est indis- 
pensable. La prise en charge fait appel aux benzodiazepines ou 
aux myorelaxants, a une rotation des opioides si besoin. 

Inversion du cycle veille-sommeil : la rmelatonine peut avoir un interet, 
mais elle est indisponible en France ; une sedation nocturne inter- 
mittente peut etre proposee pendant quelques jours pour faciliter 
la restauration des reperes jour-nuit avec I’enfant et les parents. 

II faut aussi adapter I’environnement a la nuit. 

Fatigue : elle est multifactorielle : anemie, depression, anxiete, 
troubles du sommeil, atteintes musculaires, processus tumoral... 
II faut maintenir une activite adaptee, expliquer et accompagner 
I’enfant comme les parents. L’utilisation des corticoides est a dis- 
cuter. 

Delirium, agitations : ils se caracterisent par des modifications 
cognitives sur de courtes periodes et fluctuantes, un dysfonc- 
tionnement de la rmemoire, de I’orientation temporo-spatiale, 
avec parfois conscience des episodes (mais pas systematique), 
propos et/ou attitudes incoherents et inhabituels. 

Une prise en charge non medicamenteuse avec un environne- 
ment calme et adapte, un accompagnement humain dans le 
but de rassurer et de relaxer I’enfant sont a privilegier. Dans le 
tableau 7 sont presents les neuroleptiques utilisables avec leurs 
posologies. 

Symptomes respiratoires 

Dyspnee : les principales causes sont I’obstruction des voies 
aeriennes superieures, des pathologies intrathoraciques extra- 
parenchymateuses (pneumo-hemothorax...), des pathologies 
parenchymateuses (tumeur, mucoviscidose, hemorragie...). 

La prise en charge fait appel (tableau 8) a la morphine et au 
midazolam ; on y associe une approche rassurante et d’accom- 
pagnement ainsi qu’une adaptation de I’environnement. 


TABLEAU 2 

Substances ou facteurs medicaux favorisant I’anxiete 



Neurologiques 

1 Embolie 

Metaboliques 

Tumorales 

Autres 

1 Encephalopathie 

pulmonaire 

1 Troubles electrolytiques 

1 Tumeurs 

1 Cafeine, 

1 Vertiges 

1 Asthme 

1 Uremie 

cerebrales 

sevrage ou usage abusif 

1 Convulsions 

1 Anaphylaxie 

1 Vitamines B et folates 

1 Insulinome, 

de substance 

1 Post-convulsions 

Endocrinologiques 

Cardiovasculaires 

lymphome 

1 Transplantation, 

Pulmonaires 

1 Hypoxie 

1 Pneumothorax 

1 CEdeme aigu du poumon 

1 Dysthyroidie 

1 Pheochromocytome 

1 Deficience ou exces 

hormonaux 

1 Arythmie 

1 Insuffisance 
cardiaque congestive 
ou ischemique 

Medicamenteuses 

1 Corticoides, 
chimiotherapie, 
interleukines, interferon 

douleur... 
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CO 

| Benzodiazepines utilisables chez i’enfant 

§ 

Produit 

Posologie et effets a noter 

Lorazepam 

1 0,05 mg/kg/6 h (au maximum 2 mg/dose) 

X duree d’action moyenne 

X relativement sedatif 

Diazepam 

1 Per os :0,12 a 0,8 mg/kg/j 

1 IV : 0,04-0,2 mg/kg 

1 Fractionner en trois prises 

X longue duree d’action 

X sedatif 

Midazolam 

1 Per os : 0,25 a 1 mg/kg/4 h 

1 IV : 0,025-0,05 mg/kg/4 h 

X courte duree d’action 

X action rapide 

X peu sedatif a ces posologies 

X prescription encadree depuis 2012 

Clonazepam 

1 Per os : 0,25 a 3 mg/j 

1 IV : 0,01 mg/kg/j 

X tres longue duree d’action 

X tres sedatif 

X non recommande, avis specialise 


Pneumothorax, hemothorax : la cause la plus frequente, en situa- 
tion palliative, est carcinologique. Analgesie et drainage ± sym- 
physe pleurale sont la base du traitement et relevent d’une prise 
en charge specialisee. Attention au MEOPA, car le N20 est 
contre-indique en cas de pneumothorax non draine (diffusion). 

Toux : elle peut etre liee a un processus tumoral ou infectieux. 
Les anesthesiques locaux par inhalation ne sont pas tres bien 
toleres chez I’enfant. Le traitement symptomatique peut faire 
appel aux opioides, penser a la radiotherapie qui peut etre utile. 

Hypersecretion : il taut adapter les apports hydriques et nutritifs, 
et eventuellement prescrire de la scopolamine (0,02 mg/kg/j). 

Symptomes digestifs 

Nausees, vomissements : il taut apprehender les attentes du 
patient et de son entourage et rester realiste sur les objectifs 
atteignables. Les raisons peuvent etre multiples, avec souvent 
des facteurs psychiques (anxiete. . .). La prise en charge fait appel 
a des antiermetiques en etablissant un projet de soin partage 
avec I’enfant et ses parents. 


Constipation : il faut identifier les facteurs causaux ou favorisants 
et les traiter autant que possible par des laxatifs osmotiques dans 
un premier temps, puis des produits plus « incisifs », des mesures 
hygieno-dietetiques, eliminer les fecalomes ou autres obstacles, 
reperer les fissures anales et rassurer I’enfant et les parents. 

Diarrhee : il faut rassurer, accompagner, veiller a I’hydratation, 
avoir une compensation adaptee aux pertes, I’hygiene et le 
contort etant les objectifs vises. Les opioides sont utiles parfois. 

Anorexie : il faut utiliser de « petites astuces » pour tenter I’envie, 
eveiller le plaisir et s’adapter aux attentes de I’enfant et dedrama- 
tiser, sans oublier les conseils dietetiques et nutritionnels. La cor- 
ticotherapie est a discuter. Le megestrol associe a I’olanzapine 
pourrait etre une alternative (hors AMM). 

Cachexie : il faut veiller au contort, dedramatiser. II n’existe pas 
de preuve formelle de I’efficacite d’un medicament. Quelle visee 
reelle et quel resultat objectif peuvent etre attendus objective- 
ment ? L’accompagnement humain est fondamental. 

Hoquet : on peut penser au baclofene quand les autres medica- 
ments classiques n’ont pas donne de resultat. 

Occlusion intestinale : il n’y a pas de specificity particuliere, il faut 
recourir a un avis chirurgical pour discuter de I’opportunite d’une 
gastrostomie ou autre. II faut assurer une hydratation adaptee. 
Les corticosteroides peuvent etre utiles. La pose d’une sonde 
nasogastrique est a discuter si les autres moyens ont echoue. 
Les autres traitements sont tous hors AMM et demandent un 
avis specialise. 

Symptomes hematologiques 

Anemie : les principaux symptomes sont : paleur, sensation de 
fatigue intense, manque d’appetit, irritability, tachycardie, 
maux de tete, hypotension orthostatique ou hypotension arte- 
rielle, cardiomegalie, essoufflerment, nombreux inconforts... La 
transfusion peut etre utile si le benefice attendu est superieur 
(objectivement et de fagon demontree) aux contraintes qu’elle 
impose. 

Hemorragies, saignements : ils peuvent necessiter la transfusion 
de derives plasmatiques et/ou de facteurs de la coagulation, en 
prenant en compte la balance benefice reel/inconvenients, au 
travers des discussions systematiques et regulierement reeva- 
luees. 

Les avis de I’enfant et de ses parents sont essentiels. 

Agonie 

Les signes d’une mort imminente sont une fatigue allant en 
s’approfondissant, une somnolence de plus en plus importante, 
un desinteret pour I’alimentation et I ’hydratation, des difficultes 
de deglutition, une desorientation temporo-spatiale, des troubles 
cognitifs, un delirium, une agitation, une retention d’urine, une 
dysurie, une oligurie ou anurie, une instability hemodynamique 
sans cause particuliere, une respiration irreguliere, voire une dys- 
pnee de Cheyne-Stokes, une respiration « bruyante » avec 
hypersecretion, gasps, une peau moite et froide. 
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Specificites des soins palliatifs en periode neonatale 
(salle de naissance et service de neonatalogie) 

En droit frangais, avant la naissance, le foetus n’est pas une 
personne juridique et n’est titulaire d’aucun droit. II fait partie du 
corps de sa mere. C’est elle qui decide d’une interruption volon- 
taire de grossesse ou demande en cas de pathologie foetale 
severe et documentee « a toute epoque de la grossesse » une 
interruption medicale de grossesse. Apres la naissance, le nou- 
veau-ne est un sujet titulaire de droits des lors qu’il est ne vivant 
(s’adapte correctement a la vie extra-uterine, soit spontanement, 
soit sous I’effet des manoeuvres codifiees d’assistance en salle 
de naissance) et viable (age de grossesse ^ 22 semaines d’ame- 
norrhee ou poids de naissance > 500 g). 

L’inscription des foetus sur le livret de famille est possible des 
14 semaines sans que cela ne donne un statut juridique au 
nouveau-ne. 

Quand envisager une demarche palliative ? 

Certaines situations peuvent etre anticipees en periode ante- 
natale, la prise en charge peut alors etre assuree en salle de 
naissance. D’autres s’envisagent en postnatal, I’enfant etant le 
plus souvent hospitalise en reanimation neonatale. 

Situations pouvant etre anticipees en antenatal 

1. Naissance extremement prematuree (age gestationnel 

inferieur a 26 semaines) 

En France, les soins intensifs sont habituellerment pratiques en 
cas de naissance a partir de 26 semaines d’amenorrhee, non 
habituellerment pratiques a 23 semaines d’amenorrhee ou avant, 
les naissances a 24 et 25 semaines d’amenorrhee correspon- 
dent a une « zone grise » de grande incertitude pronostique. 


| Signes cliniques de depression 

§ 

1 Humeur depressive, triste 

1 Fatigue, sensation d’epuisement 

1 Irritabilite 

1 Sentiments negatifs, d’inutilite, 

1 Variation ponderale 

de culpabilite 

1 Variation de I’appetit 

1 Trouble de la concentration 

1 Trouble du sommeil 

1 Pensees morbides, de mort 


Citalopram 5-20 mg/j (max 40 mg/j) 

Sertraline 12,5 a 150 mg/j 

Fluoxetine 5-60 mg/j 


Dans ces situations, la volonte des parents est un element 
majeur de la decision. 

Si I’enfant presente des signes de douleur ou d’inconfort, le 
recours a une sedation plus ou moins analgesie est la seule alter- 
native possible a la mise en route de soins intensifs. 

L’ abstention de reanimation ne signifie ni abstention de tout soin 
ni recours illegal a une injection medicamenteuse a visee letale. 

2. Malformations ou maladies presumees letales 
Si une affection foetale incurable particulierement grave est 
diagnostiquee en antenatal, deux possibility sont proposees 
aux parents : soit une interruption medicale de grossesse, soit la 
poursuite de la grossesse. 

En cas de non-recours a une interruption medicale de gros- 
sesse, le nouveau-ne releve, des la naissance, d’une prise en 
charge palliative qui tient compte du choix des parents en 
concertation avec I’equipe medicale (cette prise en charge pallia- 
tive n’exclut pas des gestes chirurgicaux). 

Ce choix peut permettre a la mere : 

- (et au reste de la famille) de faire connaissance avec I ’enfant ; 

- d’etre mieux investie de son statut maternel, puisqu’elle aura 
connu son enfant vivant. 

Dans ce cas, le projet de soins et de vie est discute avant la 
naissance (obstetriciens, neonatalogistes, pediatres, medecins 
de rmedecine palliative). Les parents doivent etre clairement informes 
que la duree de vie post-natale est le plus souvent imprevisible et 
que I’enfant est susceptible de rentrer a domicile avec une prise 
en charge adaptee. En particulier, I’abstention de reanimation ne 
signifie ni abstention de tout soin ni recours, illegal, a une injection 
medicamenteuse a visee letale. 

Le projet de soins et de vie mis en place, anticipe ou pas, reste 
fonde sur revaluation clinique du nouveau-ne par le pediatre 
neonatologiste. 

La prise en charge du nouveau-ne peut etre assuree en salle de 
naissance ou dans une structure neonatale adaptee a la situation 
clinique du nouveau-ne. 

La decision de ne pas mettre en oeuvre des manoeuvres de rea- 
nimation et I’ eventuality d’une sedation ou sedation-analgesie 
est envisagee en salle de naissance : 

- si la gravite de la pathologie foetale depistee en antenatal amene 
a considerer que ces manoeuvres seraient deraisonnables et 
qu’une decision d’abstention de reanimation a ete prise ; 

- en cas de naissance aux limites de viabilite, si une decision 
d’abstention de reanimation a ete prise en antenatal ; 

- en cas d’echec grave de I’adaptation a la vie extra-uterine. La 
duree de vie postnatale est le plus souvent imprevisible. 

Les parents, mais aussi les medecins, sont confrontes a leurs 
projections, face a ce qu’ils imaginent de la vie et de la duree de 
vie de cet enfant avec cette malformation ou cette maladie, sans 
beaucoup de donnees objectives sur lesquelles s’appuyer. 

Le projet de soins et de vie mis en place, anticipe ou pas, reste 
fonde sur revaluation clinique du nouveau-ne par le pediatre 
neonatalogiste. 


Inhibiteurs selectifs de la recapture 
de la serotonine 
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Antiepileptiques 



0- 6 mois 
6 mois-1 an 

1- 5 ans 

5-12 ans 

> 12 ans 

Palier ^augmentation : 2 mg/kg/j 


Phenobarbital per os 1 

Midazolam per os 

1 2,5-5 mg/kg/j (1 prise) 

1 300 pg/kg (1 prise) 

1 2,5-5 mg/kg/j (1 prise) 

1 300 pg/kg (1 prise) 

1 1 a 1 ,5 mg/kg x 2/j 

1 2,5 mg (1 prise) 
renouvelable 1 fois 

■ 1 a 1 ,5 mg/kg x 2/j 

1 5 mg 

renouvelable 1 fois 

1 60 a 1 80 mg/j (1 prise) 

1 5 mg 

renouvelable 2 fois 


| Neuroleptiques et agitation/delirium 


Haloperidol 

Risperidone 

Olanzapine 


0,1 -0,5 mg/kg 
0,1 -0,4 mg/kg 
, . .1,25 mg/kg 


Prise en charge medicamenteuse de la dyspnee 



Per os 

IV 


Morphine 


0,06-0,15 mg/kg 
0,02-0,05 mg/kg 


Midazolam 


0,1 -0,2 mg/kg 
0,1 -0,2 mg/kg 


Situations de non-poursuite de la reanimation 
neonatale 

Elies concernent des nouveau-nes qui ont beneficie d’un projet 
de soins curatifs mais dont revolution conduit a s’interroger et a 
remettre en question le projet initial. Si la poursuite des diffe- 
rentes therapeutiques engagees est jugee deraisonnable inter- 
vient un changement d’orientation de la prise en charge, qui 
devient palliative avec ou sans limitation ou arret des traitements 
qui maintiennent artificiellement en vie : 

- grands prematures dont revolution est marquee par la surve- 
nue de complications graves, en particulier neurologiques 
(hemorragies intraventriculaires de haut grade, lesions eten- 
dues de la substance blanche), digestives (enterocolite ulcero- 
necrosante grave necessitant une resection intestinale eten- 
due), respiratoires (dysplasie bronchopulmonaire rmajeure)... 

- nouveau-nes a terme ou proche du terme nes dans un 
contexte d’asphyxie perinatale ayant beneficie initialement 
d’une reanimation d’attente et presentant soit une encephalo- 
pathie anoxo-ischermique dont revaluation neurologique 
secondaire permet d’avoir la quasi-certitude d’un pronostic 
tres pejoratif, soit une defaillance d’organe jugee irreversible ; 

- nouveau-nes porteurs d’une ou plusieurs malformations 
decouvertes a la naissance ou dans les premiers jours de vie, 
dont le traitement est juge impossible ou deraisonnable. 

La decision de reorienter la prise en charge vers des soins pal- 
liatifs est prise collegialement par I’equipe en charge de I’enfant. 
Elle doit prendre en compte les souhaits des parents, mais sans 
les impliquer directement dans la decision. Celle-ci leur est pre- 
sentee comme la decision de I’equipe qui apparaTt comme la 
plus raisonnable sur le plan medical. Meme si la loi reserve cette 
decision a I’equipe medicale, il est neanmoins tres delicat de 
I’appliquer dans les rares cas ou les parents s’y opposent. 


Caracteristiques du deuil perinatal 

La prise en charge du deuil perinatal necessite de recourir a un 
suivi specialise par un psychologue clinicien ou un pedopsychiatre 
connaissant bien les specificites de ces situations particulieres. 
Ce suivi doit etre systematiquement propose aux parents endeuilles 
comme a la fratrie du foetus ou du nouveau-ne decede. 

Ce qui caracterise le deuil perinatal, c’est la particularity du lien 
affectif entre le foetus, le nouveau-ne et ses parents. Aucune 
perte d’un bebe quel que soit son stade devolution n’est a mini- 
miser, chaque lien affectif est unique. Les parents ont besoin que 
I’on reconnaisse cette perte, et ce avant tout par les profession- 
nels rmedicaux. 

En neonatalogie, le deces est imprevisible, un bebe est desire, 
congu, pense, il est avenir et en aucun cas pense comme pou- 
vant mourir ; il faut prendre en compte la courte vie de ce lien 
affectif, le manque parfois de representations physiques pos- 
sibles, le manque de souvenirs concrets et la rupture avec un 
avenir deja imagine. 

Lorsqu’il s’agit du premier enfant, c’est aussi la perte du statut 
de pere et de mere en devenir. 

Processus du deuil chez I’adulte 

Pour la psychanalyse, I’essentiel du « travail de deuil », expres- 
sion freudienne, est represente par le detacherment douloureux 
des liens avec le defunt. C’est un processus intrapsychique. 

Dans le texte Deuil et melancolie, Freud decrit le deuil 
comme un rmecanisme de defense fondamental contre la perte 
de I’objet, en mettant en evidence I’introjection de I’objet perdu 
dans une partie clivee (separee) du moi, a I’origine de la depres- 
sion. D’apres Freud, « la douleur est la reaction propre a la 
perte de I’objet, I’angoisse, la reaction au danger que com porte 
cette perte ». 
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La personne endeuillee a une reaction affective a la perte de 
I’objet, « sous I’ influence de I’epreuve de realite, qui exige d’une 
maniere imperative qu’on se separe de I’objet qui n’est plus ». Le 
deuil est decrit avec une extreme douleur illustree par le deses- 
poir et le sentiment d’impuissance. 

Qu’est-ce qu’un deuil ? Un « travail de deuil » ? 

Le deuil vient du latin dolere qui signifie souffrir. Souffrance et 
deuil sont intrigues. 

La souffrance envahit I’espace psychique. Elle est tres depen- 
dante de la personne endeuillee, de son histoire, de ses liens 
relationnels, des pertes deja vecues. 

La mort, o’ est avant tout la perte d’une personne aimee, d’un 
objet d’amour et d’attachement. 

Le travail de deuil est subjectif, il depend de chacun, de la fagon 
dont la mort est survenue. II n’y a pas de temps limite. On sait 
seulement que le travail de deuil prend du temps et surtout 
demande une energie psychique intense. 

Le deuil est unique, car il depend des relations singulieres 
qu’avaient les personnes entre elles. 

La nature du lien qu’avait la personne endeuillee avec le defunt 
est un point central. 

Le sentiment de culpabilite fait partie du deuil, d’un point de 
vue conscient et inconscient. 

Deuil « normal » 

1 . Les cinq etapes du deuil selon Elisabeth Kubler-Ross 

1 - Choc, deni : cette courte phase du deuil survient lorsqu’on 
apprend la perte. C’est une periode plus ou moins intense ou les 
emotions semblent pratiquement absentes. La personne affectee 
peut s'evanouir et peut meme vomir sans en etre consciente. C’est 
en quittant ce court stade du deuil que la realite de la perte s’installe. 

2 - Colere : phase caracterisee par un sentiment de colere face a 
la perte. La culpabilite peut s’installer dans certains cas. C’est 
une periode de questionnements. 

3 - Marchandage : phase faite de negociations, chantages. . . 

4 - Depression : phase plus ou moins longue du processus de 
deuil qui est caracterisee par une grande tristesse, des remises en 
question, de la detresse. Les endeuilles dans cette phase ont par- 
fois I’impression qu’ils ne termineront jamais leur deuil, car ils ont 
vecu une grande gamme demotions, et la tristesse est grande. 

5 -Acceptation : derniere etape du deuil ou I’endeuille reprend du 
mieux. La realite de la perte est beaucoup plus comprise et 
acceptee. L’endeuille peut encore ressentir de la tristesse, mais il 
a retrouve son plein fonctionnement. II a aussi reorganise sa vie 
en fonction de la perte. 

Les 5 phases ci-dessus peuvent etre lineaires, mais il arrive 
souvent qu’un endeuille puisse faire des retours en arriere avant 
de recommencer a avancer. Une bonne fagon de traverser un 
deuil est de comprendre ce que Ton vit et de partager ses senti- 
ments et emotions avec des proches ou des gens qui vivent ega- 
lement un deuil. 


Ces etapes ne se succedent pas forcement. II ne s’agit pas 
d’un mecanisme inevitable. Certaines personnes peuvent quitter 
un deuil et passer a I’ultime etape de liberty d’action, sans que 
les sentiments qu’elles pouvaient porter puissent etre consideres 
comme negligeables. 

2. Le deuil selon Michel Hanus 

II decrit 3 etapes dans le cheminement du deuil. 

Le choc : c’est un traumatisme avec des manifestations effec- 
tives, emotionnelles, pleurs, oris et un impact sur le corps : r ali- 
mentation, le sommeil, la perte d’interet pour I’exterieur, une 
fatigue intense. 

Hanus explique aussi que le choc du deuil peut etre une cir- 
constance declenchante de pathologies (maladies somatiques 
liees au deuil, tentatives de suicide, suicides accomplis). 

L’ expression de la douleur peut ne pas apparaitre immediate- 
ment, le deuil se complique alors des cette premiere etape. 

La periode centrale depressive caracterisee par un etat depressif 
reactionnel, douleur morale. Extreme fatigue, appetit et sommeil 
sont toujours perturbes. C’est une etape naturelle dans le pro- 
cessus psychique du deuil. 

La periode de retablissement ou periode d’acceptation : le temps est 
variable dans toutes ces etapes, encore une fois chaque deuil est 
unique. II faut respecter la singularity de chacun, ces symptormes 
et le temps necessaire a cette reconstruction. La douleur est tou- 
jours presente, mais elle s’apaise. 

3. John Bowlby et la theorie de I’attachement 

Pour Bowlby, auteur de la theorie de I’attachement, le trouble 
emotionnel qui a lieu dans les etapes initiales du deuil chez 
I’adulte serait du a la rupture du lien. 

II expose quatre phases etablissant ainsi I’une des differentes 
classifications qui existent sur les etapes du deuil : 

- stupeur ; 

- urgence pour recuperer I’objet perdu (desir et recherche) ; 

- disorganisation et desespoir ; 

- reorganisation. 

En periode perinatale, c’est toute la dynamique du projet d’en- 
fant qui est brisee et s’ajoute a la complexity de la situation. 

Facteurs qui affectent le cours du deuil 

Bowlby identifie 5 facteurs qui affectent le cours du deuil : 

- identity et role du defunt en periode perinatale, I’identite du 
foetus ou du nouveau-ne ne non vivant relive plus des repre- 
sentations qu’en ont construites les parents que d’une realite 
objectivable ; 

- age et sexe de la personne en deuil ; 

- causes et circonstances de la perte : en periode perinatale, le 
projet parental est brise, un sentiment de « culpabilite », de 
« responsabilite » peut interferer aussi avec de futurs projets 
d ’enfant pour les parents ; 

- contexte social et psychologique ; 

- personnalite de la personne en deuil (facteur de plus grande 
influence selon Bowlby). 
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II est important de demander aux parents s’ils ont deja subi une 
perte par le passe ; la mort d’un foetus ou d’un nouveau-ne ravive 
d’anciennes blessures qui n’ont parfois pas ete prises en compte, 
et le deuil est alors d’autant plus massif et douloureux, car multiple. 

Un autre facteur important qui entre en compte est la nature du 
deces : 

- deces attendu : on peut s’y preparer - accompagnement parti- 
cular- on se preserve d’une certaine colere et d’un sentiment 
de culpabilite lorsque les choses se passent de fagon sereine ; 

- deces brutal : violence inouie, aucune preparation, trauma- 
tisme, la realite fait effraction et il peut il y avoir des stress post- 
traumatiques. Stress chronique, cauchemars, epuisement, 
depression sont des reactions possibles ; 

- deces annonce et intervenant avant la naissance. 

Tout comme il n’y a pas de « belle » mort », il n’y a pas de « meil- 
leure fagon » de faire son deuil. 

Atteinte psychique, culpabilite intense : on ne peut la faire dis- 
parage mais on peut essayer au moins d’apaiser la personne. II 
faut aussi veiller a la qualite du sommeil, de I’alimentation, ne pas 
s’oublier, prendre soin de soi, de I’entourage, maintenir le lien social. 
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Deuil pathologique 

On parle de deuil pathologique lorsqu’il a des consequences 
sur la sante psychique de I’individu, source de maladie physique 
ou mentale. 

Certaines personnes peuvent presenter des fragilites ravivees 
par le choc du deuil. 

Ginette Raimbault et Michel Hanus s’accordent a dire qu’un 
deuil peut devenir pathologique lorsque certains details ante- 
rieurs n’ont pas ete resolus. 

Les reactions du deuil sont ravivees aux dates anniversaires. 

Chaque forme de deuil perinatal a ses particularites, I’interrup- 
tion volontaire ou medicale de grossesse, la fausse couche, la 
decouverte d’une maladie apres la naissance n’engendrent pas 
les merries vecus pour les parents et leur entourage. 

Pour I’interruption volontaire ou medicale de grossesse, on 
peut retrouver des reactions telles que : ambivalence a la suite de 
la decision, soulagement et en meme temps culpabilite, peur 
d’etre juge, honte, conflits dans le couple, avec I’entourage, etc. 

Dans les couples, la perte d’un foetus ou d’un nouveau-ne ren- 
voie aux merries problermatiques que pour la perte d’un enfant 
plus age : le decalage de rythme dans le processus de deuil, le 
fait de ne pas ressentir les merries choses aux merries moments, 
les incomprehensions, la perte de communication, de vie affec- 
tive, de vie sexuelle. 

Lorsqu’il s’agit du premier enfant, peut s’exprimer la crainte 
d’une future grossesse, de perdre un autre enfant, et lorsque la 
cause est genetique cela engendre d’autant plus d’angoisses et 
de culpabilite. 

Pour les fratries, il est important de parler de cet enfant meme 
s’ils ne Font jamais vu, en fonction bien sur de leur age et de leur 
niveau de comprehension. 

Les enfants pergoivent la peine de leurs parents et ne compren- 
dront pas I ’absence de ce petit frere ou de cette petite soeur tant 
desire(e) dont tout le monde parlait et qui n’est maintenant plus. 

Tout comme la perte d’un frere ou d’une soeur plus age(e), culpa- 
bilite, angoisse, peur de I’abandon des parents, recherche de repa- 
ration aupres d’eux, angoisse de mort sont des reactions possibles. 

II est important d’accompagner les parents et I’entourage (fra- 
tries, grands-parents) sur le plan psychologique des I’annonce 
du diagnostic lorsque cela est possible. 

L’accompagnement doit se poursuivre d’autant plus si une 
autre grossesse est envisagee par la suite. 

Demarche palliative aupres des enfants 
en situation de handicap evolutif 

Dans ces situations particulieres de grand handicap ou d’incer- 
titude predictive : 

- la demarche palliative se pense et se decline sur le long terme 

(plusieurs annees) ; 

- la mort peut survenir n’importe quand, tout autant que la vie 

peut se maintenir ; 
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- persistent la necessity et la justification d’une prise en charge 
des affections intercurrentes dans une visee curative (exemple : 
antibiotherapie en cas de pneumopathie infectieuse. . .) ; 

- celles de I’adaptation du projet de soins et de vie aux « possibles » 
de I’enfant ou adolescent regulierement reevaluee ; 

- celle de I’accompagnennent de I’enfant ou adolescent, de ses 
parents, de sa fratrie et de I’entourage elargi comme des 
equipes professionnelles assurant sa prise en charge. 

Les limites des traitements mis en place dans un projet de vie et 
de soin peuvent surgir a tout moment, parfois de fagon previ- 
sible, d’autres fois de fagon plus brutale et aleatoire. 

La notion de raisonnable dans des representations « troublees » 
lorsque le(s) handicap(s) n’est(ne sont) pas totalement stabilise(s) 
est parfois tres difficile a cerner. 

La ou certains penseront des conditions de vie comme inac- 
ceptables, d’autres verront la possible volonte d’eradiquer le han- 
dicap dans ce qu’il a d’insupportable pour les autres que le sujet. 


Les conditions definies par la loi permettent de mener des 
reflexions ethiques de quality et d’aboutir a des decisions 
consensuelles entre tous les professionnels et les parents. 

Cependant, il est des situations extremes et complexes qui 
ne permettent pas d’aboutir a un consensus reel. Tant de 
subjectivity est rmobilisee dans ces situations que la loi et 
rmeme la morale ne peuvent apporter de reponse veritablement 
adaptee. 

La question d’un eugenisrme « tranquille car non affiche en tant 
que tel » peut se poser dans ces cas et necessite une tempo- 
rality suffisante pour que la maturation reflexive puisse aboutir a 
une position qui reste avant tout centree sur le meilleur interet 
de I’enfant. • 


M.-L. Viallard, M.-F. Mamzer, A. Mulliez, M. Brugirard, et C. Herve declarent n’avoir aucun 
lien d’interets. 
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au tarif de 9€/mois pour les DCEM2 et de 10€/mois pour les DCEM3/4 


Pour tous renseignements : abo@gmsante.fr □ J’accepte d’etre inscrit au site egora.fr, 

Tel. : 01 55 62 69 75 I Fax : 01 55 62 69 56 le site des professionnels de sante 


i-O TITULAIRE DU COMPTE : 
Nom : 

Prenom : 

N° : Rue : 


I I I I I I Ville = 

Code postal 

E-mail 

Niveau d’etudes : 


i-O DESIGNATION DU COMPTE A DEBITER : 

Etablis. Code Guichet N° de compte 





i-0 ETABLISSEMENT TENEUR DU COMPTE A DEBITER 

Agence : 

N° : Rue : 




1 1 1 1 1 1 


Code postal 

Ville 


Cle 

R.I.B. 


Date et signature obligatoires 


Joindre un RIB, RIP 


Conformement a la loi Informatique et libertes, vous disposez d’un droit d’acces et de rectification pour les 
informations vous concernant, que vous pouvez exercer librement aupres de : 

Global Media Sante - service abonnements - 31 4, bureaux de la Colline - 9221 3 Saint-Cloud cedex 


Vous vous engagez pour un an minimum. Au terme de votre premiere annee d’abonnement, celui-ci se poursuivra 
et vous pourrez I’interrompre a tout moment. Les tarifs sont revisables a Tissue de la premiere annee d’abonnement. 


1/^10 LA REVUE DU PRATICIEN VOL 63 

1 V_y 1 O Septembre 2013 


TOUS DROITS RESERVES - LA REVUE DU PRATICIEN 


Offre valable jusqu’au 31 /1 2/201 3 







